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Abstrakt
Syftet med mitt examensarbete ar att fa en djupare kunskap om barnreumatism och Juvenil

idiopatisk artrit samt hur varden har forandrats. Syftet med mitt examensarbete ar ocksa att
fa djupare kunskap om i vilken grad barnsjukdomen dnnu paverkar deras vardag som
vuxna nar det blir aktuellt att studera, arbeta och bilda familj. Som fragestallning valdes: 1.
Hur har varden for JIA barnen utvecklats? 2. Hur paverkar JIA livet som vuxen? |

bakgrunden tars upp symtomen, diagnostiseringen, varden och sjukskotarens roll.

Som teoretisk utgangspunkt har jag valt Katie Erikssons teori om halsa. Jag har speglat
resultatet av studien mot hennes teori. Studien &r utférd som en kvalitativ litteraturstudie.
Jag har valt tolv relevanta forskningar som har analyserats med kvalitativ latent

innehallsanalys.

| resultatet har jag fatt svaret pa mina fragor, vilket var syftet med studien. Resultatet har
varit bade positivt och negativt. Det positiva var att det har kommit nya lakemedel och
behandlingarna, vilket har minskat pa leddestruktionerna och funktionsnedsattningarna for
barn med JIA. Minskade handikappersattningar visar pa att barn med JIA Klarar sig béttre
idag. Det negativa var att det har framkommit att JIA &r en sjukdom som inte helt véxer
bort utan kan &ndrar form och ge féljdsjukdomar. Ett symtom som oftast blir kvar ar en
Overvéldigande trotthet som blir till ett hinder i arbets- och familjelivet.

Sprak: svenska Nyckelord: barn reumatism, barn artrit och JIA
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Tiivistelma

Opinnaytetyon tarkoituksena on saada syvempi tietoa lastenreumasta ja maéarittelystéd
Juveniili idiopaattinen artriitti (JIA) seka tutkia miten sen hoito on muuttunut ja kehittynyt.
Opinndytetyon tarkoituksena on myds saada syvempi tietoa miten tdma lastensairaus
vaikuttaa arkipéivaan viela aikuisina kun on aika opiskella, tehdad toitd ja muodostaa
perheen. Olen valinnut seuraavat tutkimuskysymykset: 1. Kuinka JIA lasten hoito on
kehittynyt? 2. Miten JIA vaikuttaa eldmaén aikuisena? Taustatietona nostan esiin oireet,

diagnoosin tekeminen, hoito ja sairaanhoitajan rooli.

Teoreettisena lahtdkohtana olen valinnut Katie Erikssonin teoria terveydestd. Olen
peilannut omaa tutkimusta hé&neen teoriaan. Opinndytetyon tutkimus on kvalitatiivinen
kirjallisuuskatsaus. Olen valinnut 12 aiheeseen liittyv&a artikkeleita ja olen niiden

tutkimiseen kayttanyt menetelmaa kvalitatiivista sisallénanalyysia.

Tutkimuksen tulos antaa vastaukset tutkimuskysymyksiin. Tuloksissa on seka positiivisia
ettd negatiivisia asioita. Positiivista on ettd uusia ladkkeitd on tullut ja myds hoitomuodot
jotka ovat véhentyneet nivelrakenteiden tuhoutumista ja vammasta aiheutuvia haittoja
JIA:sta Kkarsiville lapsille. Vahentyneet vammaistuet viittaavat siihen ettd lapset jolla on
JIA selvidvét tdndén paremmin. Negatiivista on ettd JIA on sellainen sairaus joka ei havia
idn myota kokonaan vaan se voi muuttaa muotoa ja antaa lisataudit. Yksi oire joka usein

jaa on ylivoimainen vasymys mika voi tulla esteeksi myéhemmin tyo- ja perhe-elaméssa.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: lapsireuma, lapsi artrit, JIA
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Abstract

The purpose of my thesis is to examine and get more information about children's
rheumatology and the definition Juvenile idiopathic arthritis (JIA) and how the medical
treatment of this has changed. The purpose of my thesis is also to examine and get more
information about how much this children’s disease still affect the quality of life as adults,
when it is time for studying, work and building a family. | have chosen as research
questions: 1. How has the treatment for children with JIA developed? 2. How the JIA
affect the life quality as adult? As background, | examine the symptoms, the diagnostic

procedure, the medical treatments and the role of a nurse.

As theoretical framework, | have chosen Katie Erikssons theory of health. | have compared
the result from the research to her theory. The research is a qualitative examination. | have

chosen 12 relevant articles and | have analyzed them with a qualitative content analyses.

The result has given answers to the research questions. The result show both positive and
negative things. Positive things are that new medicines and medical treatments have been
developed, these have reduced joint destruction and disability for children with the
diagnose JIA. Reduced disability allowance shows that children with JIA perform better
today. Negative thing is that JIA is a disease that not totally disappear but it can change
and cause complications as adult. A symptom that often stays is overwhelming tiredness,

which can be a problem in work and family life.

Language: Swedish Key words: children arthritis, arthritis, JIA
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1 Inledning

Jag har valt att skriva om barn reumatism eller Juvenil idiopatisk artrit, som forkortas JIA.
Jag kommer i mitt arbete att anvanda forkortningen JIA. Mitt intresse vacktes nér ett
syskonbarn insjuknade i JIA. Jag har funderat mycket pa mitt syskonbarn och hur hennes
framtid blir. Kommer hon att bli invalidiserad och ké&nna standig vark? Syftet med mitt
examensarbete att fa en djupare kunskap om barnreumatism och Juvenil idiopatisk artrit
samt hur varden har forandrats. Syftet med mitt examensarbete dr ocksa att fa djupare
kunskap om i vilken grad barnsjukdomen dnnu paverkar deras vardag som vuxna, nar det
blir aktuellt att studera, arbeta och bilda familj. Den vanliga uppfattningen ar att JIA vaxer
bort i tonaren men forskning har visat att JIA inte véxer bort, utan den utvecklas och
forandras. (Berntson, 2013).

JIA &r en inflammatorisk sjukdom som drabbar barn under 16 ar. JIA ar férkortning av
juvenil=barn, idiopatisk= okénd orsak, artrit=ledinflammation. Orsaken varfér vissa barn
far sjukdomen ar okand. Viss arftlighet och immunologiska orsaker spelar en roll i
uppkomsten av JIA. (Lagercrantz & Schulman, 2003). Man har ocksa hittat HLA — antigen
i hogre eller mindre grad i vavnader hos barn med JIA. Genetiska faktorer ar alltsa viktiga

men storsta delen av etiologin utgdrs av miljopaverkan. (Hagelberg, S., m.fl.,2008).

Sjukdomen gor att en eller flera leder inflammeras, svullnar och barnet far ont i lederna
och far svért att réra pa sig. Aven tillvixten hos barnet hammas. De férsta symtomen kan
komma smygande ofta som morgonstelhet. Aldre barn har ofta smirtor i sina
inflammerade leder, medan de yngre barnen kan sluta att ga. Sjukdomen kan ocksa drabba
andra organ dn lederna. Den kan véxa bort men kan ocksa vara livslang. (Lagercrantz &
Schulman, 2003). Hos majoriteten av barnen inflammeras ké&kleden. Nér ké&kleden drabbats
kan det vara en tyst inflammation med enbart diffus huvudvéark som symtom. Oftast
upptacks den inflammerade kakleden forst nér barnet redan har fatt sin diagnos, och da kan

kakleden redan delvist vara forstord. (Hagelberg, S., m.fl., 2008).

Andra symtom kan vara svullen lever och serosit. Serosit innebér inflammation i serésa
hinnorna som finns runt hjarta, lungor och runt bukens organ. Utslag pa kroppen kan ocksa
forekomma. JIA kan ocksa debutera som inflammatorisk tarmsjukdom, eller uveit. Uveit ar
inflammation i den del av 6gat som kallas uvea. Till Uvea hor iris, ciliarkroppen och
aderhinnan. Alla barn far inte alla symtom utan symtombilden varierar. Obehandlad JIA

kan leda till synnedsattning eller blindhet. (Berntson, 2015).
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JIA delas upp i atta olika kategorier enligt hur manga och vilka leder som drabbats
(ILAR). Incidensen for JIA i Norden ar 11 - 14/100000 barn. (Bengtsson, 2018).

Eftersom JIA inte ar en egentlig sjukdom utan ett samlingsbegrepp for ledinflammation, &r
det en uteslutnings diagnostik som galler. Vid diagnostisering analyseras blodprover samt
ultraljud av hjarta och buk. Thorax- och Gvrig skelettrontgen gors for att se i vilken man
lederna skadats. Benmargsundersokning hor till eftersom mineraliseringen i skelettet &r
stort och kan leda till benbrott senare i livet. (Berntson, 2015).

Det finns ingen botande behandling for JIA, bara symtomatisk. Pa 1960-talet var det langa
sjukhusvistelser som gallde. Ofta fick barnen vard forsent och hade redan utvecklat flera
reumatiska sjukdomar. Irit, som var en vanlig akomma, drabbade ofta barnen och gav
blindhet som foljd. (Zymler Svantesson, 2009). Idag behandlas barn med JIA med
biologiska lakemedel, NSAID preparat, kortikosteroider och sa kallade LARM-preparat.
Utover farmaceutisk behandling far barnen ocksa fysioterapi, arbetsterapi, kurator och
psykoterapi. (Berntson, 2015). Sjukskotaren har en viktig roll i varden vid JIA, for att
skapa trygghet for barnet. For att barnet skall kanna trygghet behovs en helhetsvard som
inkluderar hela barnet och familjen. Sjukskétaren skall ge akt pa olika tecken pa smarta
hos barnet samt forsoka lindra smartan och planera varden for att minimera vardlidandet.
(Lindemann, 1992).

2 Syfte och fragestallning

Syftet med mitt examensarbete ar att fa en djupare kunskap om barnreumatism och Juvenil
idiopatisk artrit samt hur varden har forandrats. Syftet med mitt examensarbete ar ocksa att
fa en djupare kunskap om i vilken grad barnsjukdomen annu paverkar deras vardag som
vuxna, nar det blir aktuellt att studera, arbeta och bilda familj. Den vanligaste
uppfattningen ar att JIA véxer bort i tonaren men forskning har visat att JIA inte vaxer

bort, utan den utvecklas och féréandras. (Berntson, 2013).

Som fragestéllning har valts:

1. Hur har varden for barn med JIA utvecklats?

2. Hur paverkar JIA livet som vuxen?



3 Bakgrund

Som bakgrund har jag valt att ta upp vad barnreuma, JIA, &r. Har kommer beskrivningar
Over de vanligaste symtomen, diagnostiseringarna och behandlingarna, samt vad som &r
viktigt for sjukskotaren att tanka pa i vardplaneringen. JIA &r ingen egentlig sjukdom utan

ett samlingsnamn for ledsjukdomar som drabbar barn under 16 ar.

3.1 Barnreumatism

Barn reumatism eller JIA (juvenil idiopatisk artrit) ar en inflammatorisk sjukdom och den
vanligaste artritsjukdomen som drabbar barn under 16 ar. Sjukdomen gor att en eller flera
leder inflammeras och barnet far ont i lederna och far svart att rora pa sig. Tillvaxten hos
barnet hammas. Morgonstelhet ar ocksa ett vanligt symtom. Orsaken varfor vissa drabbas
ar okand. Viss éarftlighet och immunologiska orsaker spelar en roll i uppkomsten av JIA.
Sjukdomen kan komma och ga i perioder och kan ocksa véxa bort med aren. JIA kan
drabba andra organ &n lederna till exempel inflammationer i 6gon, hjartsdacken och
lungsécken. Psoriasis kan ocksa forekomma i samband med sjukdomen. (Lagercrantz &
Schulman, 2003). JIA, juvenil=barn, idiopatisk= okand orsak, artrit=ledinflammation,
drabbar dubbelt flera flickor an pojkar. Orsaken ar delvis okdnd men professor A Fasth
séger att JIA delvis ar en autoimmun sjukdom och kan finnas en viss arftlighet men det

maste finnas flera komponenter innan sjukdomen bryter ut. (Fasth, 2008).

JIA delas upp i atta kategorier enligt, ILAR (International League of Associations for

Rheumatology)
Kategori Alder vid debut Drabbade leder
Oligoartikular Forskolealdern Stora leder. Asymmetriskt- kna, fotled,
bestaende handled, armbage, kikled, halsrygg
Oligoartikular Forskolealdern Lika som ovan men farre an 4 leder
utvidgad paverkas under de 6 férsta manaderna.
Polyartikuldr ~ RF- |Under hela Alla leder kan drabbas. Ofta symmetriskt.
hegativ barndomen




Polyartikular RF- Tonaren Alla leder kan drabbas. Ofta symmetriskt
positiv och sma leder
Systemisk Under hela| Ingen led. eller vilken led som helst.
barndomen
Psoriasisartrit Senare delen av | Ryggraden, nedre extremiteternas leder,
barndomen handens distala interfallangealleder.
Entesitrelaterad Senare delen av | Ryggraden sakroiliakalederna, nedre
barndomen extremiteternas leder, toraxskelettets
leder.
Icke klassificerbar Uppfyller kriterier for tva eller flera, eller
ingen kategori.

(Berntson, 2015).

3.2 Etiologi och patogenes

| Finland insjuknar cirka 150 barn per ar och cirka 50 % av dem &r under fem ar.
Incidensen for hela norden &r 11 - 14/100000 barn per ar. (Bengtsson, 2018). Etiologin vid
JIA &r okand. En viss arftlighet har man dock funnit. Hos undersokta tvillingar drabbades
bada av sjukdomen och hos syskonpar fanns oftast samma sort av JIA. Man har ocksa
hittat HLA — antigen i hogre eller mindre grad i vavnader hos barn med JIA. Genetiska
faktorerna ar alltsd viktiga men storsta delen av etiologin utgérs av miljopaverkan.
(Hagelberg, S., m.fl., 2008).

Patogenensen vid JIA &r ledsvullnad. Det beror pa 6kad ledvéatska och fortjockad ledhinna.
I ledhinnan samlas immunforsvarets celler. | inflammerade leder finns en 6kad méangd
proinflammatoriska cytokiner och antikroppar (till exempel ANA). Det ar cytokinerna som
framkallar systemiska (trotthet och feber) och lokala symtom (smartan, ben- och
broskdestruktionen). Férekomsten av antikroppar visar pa att JIA & en autoimmun
sjukdom. Hur leden paverkas av inflammationen &r beroende pa graden av
inflammationen. Leddestruktionsprocessen paverkas av utséndringen av brosknedbrytande

enzymer. (Hagelberg, S., m.fl., 2008).



3.3 Symtom

JIA &r ingen enhetlig sjukdom utan flera sjukdomar med ett gemensamt symtom:
ledinflammation. Symtomen skall pagd mer an sex veckor. (Lagercrantz & Schulman,
2003). En del barn insjuknar langsamt och smygande med en leds inflammation, ofta i
knéleden, vilket ger en smérta, hélta och stelhet. Hos andra barn kommer insjuknandet akut

med feber, diffus vark eller symtom fran de serésa hinnorna. (Hagelberg, S., m.fl., 2008).

3.3.1 Smarta och stelhet

Morgonstelhet ar utmarkande for JIA, samt svullnader i lederna, vilket gor att barnet kan
borja halta. Barn klagar sallan pa varken men den kan ge sig till kdnna som aptitloshet,
trotthet, humorsvangningar eller minskad rorlighet. (Lagercrantz & Schulman, 2003).
Anders Fasth (2008) séger att barnets smartupplevelser ar viktiga i faststallande av
diagnosen. Smartan hos de sma barnen kan vara svar att upptacka, eftersom sma barn har
svarare att uttrycka sig och for att deras mognad och kdnnedom om kroppen &r mindre.
(Fasth, 2008). Oftast soker foraldrarna hjalp at de sma for att barnet haltar eller barnet
vagrar att ga. Hos &ldre barn ar det oftast smartan och svullnader i lederna som gor att
foraldrarna soker hjalp. De sma barnen har sannolikt samma sméarta men de har inte ord for
att beskriva smartan. Sa pa de mindre barnen ar det andra tecken man maste ge akt pa.
Smaértan beskrivs ofta som en molande standigt narvarande smérta. Det leder ofta till att
barnet blir trétt och far svart att koncentrera sig.  Vid undersékning av den misstankta
leden hos mindre barn iakttar ldkaren barnets ansiktsuttryck och reflexméssiga beteenden,
medan aldre barn sjalva kan beratta och visa var smartan finns. (Hagelberg, S., m.fl.,
2008). Barn med langvariga smartor kan fa smartsyndrom eftersom langvarig smarta
paverkar smartreceptorer och nervbanor negativt. Barn med langvarig smarta kan borja

kanna utanforskap. (Berntson, 2015).

| en studie fran Norge 2011, utford pa 19 - 35 aringar som haft sin sjukdom ca 18,5 ar
uppgav 36 % att de annu hade symtom som smarta, styvhet, rorelsesvarigheter, feber samt
trotthet. 78,4 % hade nedsatt ledfunktion och ledernas utseende hade &ndrats och de
uppgav att de hade komplikationer som synférédndringar, muskelsmartor, psoriasis och
nedsatt njurfunktion. (Ostlie, 2011). En av den reumatiska sjukdomens symtom ar stelhet i
lederna. Detta kan vara en inaktivitets stelhet som marks mest pa morgonen eller efter en

langre tids stillasittande, till exempel efter en lektion eller vid bilakning. Hos de yngre
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barnen kan detta uttrycka sig som en halta pA morgonen som blir battre senare pa dagen.
(Hagelberg, S., m.fl., 2008).

3.3.2 Trotthet och somnsvarigheter

Trotthet och somnsvarigheter hor till symtomen hos barn med JIA. Eftersom trottheten &r
svar att bedéma ar det ett symtom som ofta forbises. Speciellt hos tonaringar blir det har
ett stort problem, att orka med skola, fritid och vénner. Trottheten hor ihop med de
forhojda nivaerna av cytokiner som inflammationerna i lederna genererar. Sémnen
paverkas ofta av de hoga cytokinhalterna och av stelhet och smarta. Nar somnen blir dalig
paverkas koncentrationen och humdret for barnet. Barnet blir latt irriterad och

stresstaligheten minskar. (Hagelberg, S., m.fl., 2008).

3.3.3 Tillvaxtstorning

En generell tillvaxtstorning och omoget skelett &r vanligt hos barn med JIA. | puberteten
sker en viktig mineralisering av skelettet och om tonaringen har en aktiv artrit i puberteten
ar det menligt for skelettet. Behandling med tillvdxthormon kan dock normalisera
tillvaxten. JIA barnen kan ocksa fa lag benmassa som ger 6kad risk for benbrott. Vid
ledinflammationen bildas cytokiner som paverkar tillvaxten hos skelettet. Knaleden &r det
vanligaste stallet att drabbas av tillvéxtstorning. Benet med knéledartrit blir langre men
behandlas inflammationen kan tillvaxten hos benen jamnas ut. Foérut behdvdes ofta
kirurgiska atgarder for att forhindra deformitet men dagens effektiva behandling med
lokala steroider ger en normalare tillvaxt. Handleden ar den nast vanligaste leden som
drabbas av tillvaxtstérning, och kan leda till en kortare och mindre hand. Dessa besvér kan
latt upptackas i en rontgenundersokning. Hoftleden kan ocksa drabbas och det leder ofta
till rérelseinskrankning. (Hagelberg, S., m.fl., 2008). En studie gjord 2018 visar att barn
som behandlats pa 1980-talet med den tidens ldakemedel och behandlingsmetoder har
genomgatt flera ledoperationer och sitter mera i rullstol an barn som fatt behandling med
nyare lakemedel. (Bengtsson, 2018).

3.3.4 Andrasymtom

Hos majoriteten av barnen inflammeras kakleden. Nér kdkleden drabbats kan det vara en
tyst inflammation med enbart diffus huvudvdark som symtom. Senare nér kékleden

undersoks, vid misstanke om JIA, kan kakleden redan vara forstord. En drabbad kakled
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kan innebéra att barnet har nedsatt gapférmaga, knaster och knak i kaken och minskad
rorlighet av kédken i sidled. Obehandlad kékledsartrit kan ge en kortare haka och ett 6ppet
bett. Ar bara ena sidan av kikleden drabbad kan barnet fa ett asymmetriskt ansikte
(Hagelberg, S., m.fl., 2008).

Utslag pa kroppen kan ocksa férekomma, sa som psoriasis. Andra symtom kan vara
svullen lever och serosit (inflammation i serdsa hinnor runt hjértat, lungor och bukens
organ). JIA kan ocksa debutera som inflammatorisk tarmsjukdom, eller uveit. Uveit &r
inflammation i den del av 6gat som kallas uvea. Till Uvea hor iris, ciliarkroppen och
aderhinnan. Alla barn far inte alla symtom utan symtombilden varierar. Hos aldre barn &r
ocksa smarta vanligt. Obehandlad JIA kan leda till synnedsattning eller blindhet.
(Berntson, 2015). Larynx broskets leder kan ocksa drabbas av inflammation och det leder
till heshet. Cystor kan forekomma, till exempel Bakers cystor pa baksidan av knat och
ganglion vid handleden, armbagar och skuldror. (Hagelberg, S., m.fl., 2008).

3.4 Diagnostisering

Eftersom JIA inte &r en egentlig sjukdom utan ett samlingsbegrepp for ledinflammation, ar
det en uteslutnings diagnostik som galler. Man undersoker barnet for att kunna utesluta
andra ténkbara diagnoser. | diagnostiseringen anvands olika blodprover, ultraljud, thorax

och ovrig skelettrontgen och benmérgsundersokning.

3.4.1 Blodprover

I blodproverna undersoks CRP, ALAT, blodstatus med diffrentialrakning och anti -CCP
(anticitrullinan antikroppar). Ocksa RF (reumatoid faktor) undersokning gors. Men bara i
13 % ar RF eller anti-CCP vérdet forhojt trots tydliga symtom. (Berntson, 2015).
Lagercrantz & Schulman (2003) namner att hos ett fatal av de som har JIA finns markéoren
ANA i blodet. Om den upptacks i blodet &r risken for 6gonkomplikationer storre.
(Lagercrantz & Schulman, 2003).

3.4.2 Ovriga undersokningar

Ultraljud av hjarta och buk hor till undersokningarna som gors for att utesluta andra
diagnoser. Thorax- och &vrig skelettrontgen gors for att se i vilken man lederna ar
paverkade. Benmargsundersokning hor till eftersom mineraliseringen i skelettet ar stort

och kan leda till osteoporos samt benbrott senare i livet. (Berntson, 2015).



3.5 Behandling

Det finns ingen botande behandling, bara symtomatisk. Sjukdomen kan véxa bort och/eller
forandras med tiden. Redan i tio till tolv ars alder borjar JIA barnen tranas for att sjalva ta
ansvar for sin behandling. Man gor upp individuella scheman fér traning och metoder for
att komma ihag att ta medicinerna. | tonaren tranas ungdomarna att sjalva ringa och
bestalla tid till undersokningar. (Hagelberg, S., m.fl., 2008). Pa 1980-talet behandlades
barnen med ett antiinflammatoriskt laékemedel som var skadligt for njurarna. Sjukdomen
ledde da ofta till invalidisering och utbyte av leder eller steloperationer. (Berntson, 2015).
Helena Zymler Svantesson (2009) ar en pionjar vad géller barnreumatologi i Sverige.
Helena berattar att nar hon bérjade arbeta med JIA barnen pa 1960-talet var det langa
sjukhusvistelser som gallde. Ofta fick barnen vard forsent och hade redan utvecklat flera
reumatiska sjukdomar. Irit (inflammation i regnbagshinnan i 6gat) var en vanlig akomma

som drabbade barnen och gav blindhet som féljd. (Zymler Svantesson, 2009).

3.5.1 Smartbehandling

Att behandla sméartan hos barnet ar viktigt. Till sma barn rekommenderas smartstillande
och antiinflammatoriska lakemedel sa kallade NSAID preparat. Men NSAID preparaten ar
inte registrerade for anvandning pa barn och kan ge allvarliga biverkningar. Déarfor
anvands de endast vid smarta. Studier som gjorts pa sma barn med smarta, fran sex
manaders alder, som behandlats med svaga opioider har visat goda resultat. Starkare
opioider har man undvikit att ge till barnen eftersom det kan framkalla beroende. Flera av
de farmakologiska metoderna har svara biverkningar. Darfor skall lakemedel och dosering

till barn proévas noggrant. (Hagelberg, S., m.fl., 2008).

Kortison eller steroider anvénds i behandlingen som inflammationshdmmande och mot
smarta. Behandlingen kan ges som perorala l&ékemedel men vanligen som intra artikuléra
(in i leden) injektioner. Injektionerna direkt i leden ger en bra lokal langtidsverkan och
minskar inflammationen, vilket ger minskad sméarta och mera rorlighet i leden. Med snabb
lokalbehandling kan sjukdomen ga i remmission. (Hagelberg, S., m.fl., 2008). Dock kan
kortisonet ge svara biverkningar till exempel glukostolerans (hdga glukosvérden i blodet),
osteoporos (benskdrhet) och hogt blodtryck. (Frostegard, 2006). Cytostatika ges i liten
utstrackning at barn men eftersom den kan ge biverkningar i benmargen och

fertilitetsproblem anvéands den sparsamt. (Hagelberg, S., m.fl., 2008). Tidigt insatt vard
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med antiinflammatoriska lakemedel har stor betydelse for att stoppa inflammationen i

leden och férhindra leddestruktion och funktionskréankningar. (Berntson, 2015).

3.5.2 Biologiska lakemedel

Biologiska lakemedel har revolutionerat behandlingen fér JIA barnen. Biologiska
ldkemedel ar preparat som tagits fram i eller renats i material av biologiska celler eller
vavnader. (L&kemedelsverket 2015). I Sverige har biologiska l&ékemedel anvants sedan
1999 och ar cytokinhammare riktade mot TNF. Behandlingen gar ut pa att hamma TNF,
som é&r en cytokin och orsakar inflammationer. TNF hammare ar en bra kontrollér av
symtomen vid JIA och kan bromsa skador pa skelett och leder. Biologiska lakemedel
anvands ofta i kombination med andra lakemedel. De biologiska lakemedlen har gjort att
barnets tillvaxt har normaliserats. Det daliga med biologiska ldkemedel ar att det ar dyra
ldkemedel. (Berntson, 2015). For cirka 30 % av barnen hjalper inte behandlingen med
biologiska lakemedel. D& skall behandlingen avslutas eftersom eventuella biverkningar,

forskning pagar, ar TBC och cancer. (Frostegard, 2006).

3.5.3 Icke farmakologiska behandlingar

En viktig roll i den icke farmakologiska varden har fysioterapeuten, som bade bedémer
rorelseorganens svagheter och gor upp traningsprogram. Simning i varma bassanger ger
lindring och sliter inte pa leder. (Frostegard, 2006). | arbetsterapin kan barnet fa rad for att
forbattra livskvaliteten och lara sig anvanda hjalpmedel vid behov. Kurator och
psykoterapi erbjuds ocksa. Aven varme- och kéldbehandlingar samt fysisk aktivitet lindrar.
Utover detta erbjuds akupunktur at barnen och vissa barn far hjalp av KBT och ACT
terapi. (Berntson, 2015).

Professor A Fasth (2008) séger att en tidig behandling vid JIA &r nddvéandig for att
forhindra leddestruktion och funktionsnedsattningar. Forutom farmakologisk behandling
har barnen hjalp av férebyggande behandling som simning, vattengymnastik, varme- eller
kylbehandlingar. Ocksa arbetstraning och TENS kan anvandas. En handkirurg eller en
ortoped kan beddéma hand- och ledfunktionen hos barn med langvarig inflammation.
Kékleden drabbas ofta av inflammationen. Da behdver barnet fa hjalp av specialtandlakare
och sjukgymnastik for kdkleden. Idag ar det sallsynt med ledoperationer men ibland kan en

inflammerad ledhinna opereras bort. (Fasth, 2008). En liten grupp barn med svar JIA har
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fatt behandling med Hematopoietisk stamcellstransplantation, som gett gott resultat. (Fasth
& Andersson-Gare, 2000).

3.6 Vuxen med en kronisk sjukdom

Att vara vuxen med en kronisk sjukdom medfér manga utmaningar. Antalet individer med
kroniska sjukdomar okar for varje ar pa grund av den okade livslangden. Att som vuxen ha
en kronisk sjukdom berér hela familjen och alla relationer. Aven arbetslivet kan paverkas.
Att ha stod fran familjen ar viktigt samt att familjen skapar nya monster och en ny
livsrytm. En fara ar dock att man som familj later sjukdomen ta for stor plats och begréansar
vardagen. Hur stor problemet &r beror pd boningsstalle, kultur och samhéllet. (Arestedt,
2017). 1 en studie gjord pa 110 kvinnor med en kronisk sjukdom berattar deltagarna om
hur viktigt samarbetet med varden var eftersom en god vard ar viktig for livskvaliteten.
Sjalvfortroendet hos kvinnorna 6kade om de sjalva hade mojlighet att paverka varden. De
tyckte ocksa att ansvaret inte bara var hos lakaren utan ocksa deras eget. De upplevde dven
att lakarna inte alltid hade svar pa deras fragor. Det fanns ocksa ett bra samarbete mellan
kvinnor med kroniska sjukdomar. (Weinert, 2005).

En forskning fran Sverige visar pa sambandet mellan skam, stigma och osynlig sjukdom i
arbetslivet. De deltagare med en muskeloskeletal sjukdom k&nde mindre skam é&n
deltagare med psykisk sjukdom. Yngre personer och personer med hogre utbildning kénde
storre skam och stigma. Skammen var ocksa kopplad till hur manga langa sjukskrivningar
som fanns i bakgrunden. (Aronson, 2015). | flertalet forskningar kommer det fram att unga
och vuxna med kroniska sjukdomar &r radda for att berétta for arbetsgivaren om sin
kroniska sjukdom, eftersom de ar radda att forlora arbetet eller att vara till for stor
belastning. (Lacaille, 2007; Hanson, 2017). | Finland har vi en diskrimineringslag vars
syfte &r att framja likabehandling och férebygga diskriminering samt forbéattra
rattssakerheten om man blivit utsatt for diskriminering. Enligt lagen &r det forbjudet att
diskriminera nagon pa grund av familjeforhallande, halsotillstand  eller
funktionsnedsattning. For att forhindra detta ska arbetsgivarna och utbildningsanordnare
gora upp en plan for likabehandling. Arbetsgivarna skall utveckla arbetsférhallandena sa
att de passar for alla. | lagen sdgs det att diskriminering ar férbjuden oberoende om det
grundar sig pa fakta eller pa antaganden. Som diskriminering avses direkt eller indirekt
trakassering, vagran att gora rimliga anpassningar for arbetstagaren eller instruktioner och

befallningar som ar diskriminerande. (Finlex, 2014).
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3.7 Sjukskotarens roll

Sjukskaterskans roll ar viktig for att skapa trygghet for barnet i kontakt med varden.
Sjukskataren skall vara ett emotionellt stéd for barnet och forklara varden pa ett enkelt
satt. | kontakten med fordldrarna ar lyhordhet och forstaelse viktigt, eftersom ett bra
samarbete med foraldrarna skapar en trygghet for barnet. Sjukskétaren har ocksa en viktig
roll i smartbehandlingen hos barnet, bland annat genom att observera tecken pa smarta sa
att barnet far lindring. Sjukskataren kan anvanda olika smartskalor eller bilder sa att barnet
lattare kan séga var eller hur smértan kanns. Smarta hindrar den goda och halsoframjande
spontana aktiviteten hos barnet. Aven om ett barn kan vénja sig vid smartan betyder det
inte att barnet ar smartfritt, utan barnet kan délja smartan eller sakna ord for att uttrycka
den. (Lindemann, 1992). C Palsson (2014), som ar sjukskdtare och vardar JIA barn,
berattar i en artikel om hur viktig helhetsvarden ar. Helhetsvarden innebér att ta hand om
hela familjen och planera varddagarna sa att sa manga undersokningar som majligt gors pa
samma dag, samt planera vardatgarder for att undvika onddigt vardlidande. (Palsson,
2014). 1 en studie fran Norge 2011 kommer det fram att vardpersonalens viktigaste uppgift
var att stoda och informera patienterna. | studien uppgav 70 % att Gvergangen mellan
ungdom till vuxen var svar, och hade velat ha mera information och handledning infor
framtiden. Bland annat ndmns information om fritid, social samvaro, rusmedel, sexualitet,

ekonomi, graviditet och rollen i smabarnsfostran. (Ostlie, 2011).

4 Teoretisk utgangspunkt

Syftet med mitt examensarbete att fa en djupare kunskap om barnreumatism och Juvenil
idiopatisk artrit samt hur varden har forandrats. Syftet med mitt examensarbete ar ocksa att
fa en djupare kunskap om i vilken grad barnsjukdomen annu paverkar deras vardag som
vuxna, nér det blir aktuellt att studera, arbeta och bilda familj. Den vanliga uppfattningen
ar att JIA véxer bort i tonaren men forskning har visat att JIA inte vaxer bort, utan
utvecklas och forandras (Berntson, 2013). Jag tycker darfor att det ar lampligt att anvanda
mig av en teori om hélsa som teoretisk utgangspunkt och har darfor valt Erikssons (1996)
teori om hélsa. Enligt Eriksson (1996) betyder inte hélsa endast avsaknad av sjukdom, utan

att en manniska kan kanna sig ha hélsa men av andra upplevas ha ohélsa.
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4.1 Definition av halsa

Tva av de begrepp som Katie Eriksson anvander nar hon beskriver hélsa ar: det teoretiska
och det praktiska halsoperspektivet. Det teoretiska begreppet ar det “ideala” och dr maélet
for vardvetenskapen. All vetenskaplig verksamhet i halsa har idealet som mal och
vagledning. Idealet ar svart att uppna i det verkliga livet. | det praktiska begreppet ar
beskrivningen av halsa utgangspunkten for varje verksamhet. Malet for praktisk halsa ar
vad verksamheten har for malsattning och bestdams genom lagparagrafer. Till det praktiska
begreppet hor folkhalsoarbetet och hélsofostran. Detta innebdr det som den vanliga”
manniskan ser och upplever till exempel i skolor, halsovarden och modravarden. Det
teoretiska hilsobegreppet idealet” kan hindras att bli praktiskt genom en rad olika
faktorer, som till exempel samhéllet som standigt forandras. Ocksa olika ideologier,
teologier, normer och varderingar som rader i samhéllet och i olika kulturer kan stoppa
utvecklingen. Det kan hindra att kunskap och forskningen - det teoretiska- att na individen
- det praktiska halsoperspektivet. (Eriksson, 1996). WHO definierar hdlsa som “ett
tillstand av fullstandig fysisk, mental och socialt vélbefinnande inte bara avsaknad av
sjukdom eller svaghet” (WHO, 2018).

4.2 Halsa

Hélsa enligt Eriksson ar: 1. Sundhet, friskhet, kdnsla av vélbefinnande. 2. Tro, hopp,
karlek. 3. Dygd. Forutsattningarna &r att halsan ar i rorelse och standigt férandras. Halsa ar
integration mellan flera faktorer och ar relativ till tidsalder, kultur, samhalle och till
individen. (Eriksson, 1996).

Enligt Eriksson (1996) &r halsa en livslang process och kan delas in i en hogre eller lagre
grad. Manniskan ar en helhet av kropp, sjil och ande. Halsan &r inget bestdende utan
andrar under hela livet. Eriksson (1996) menar att hélsa ar en naturlig del av ménniskan
och att den naturliga hadlsan &r ursprunglig och naturlig. Ohélsa &r olika hinder i
méanniskans vérld. Halsan ar en del av det manskliga livet och om livet saknar mening
betyder hélsan inget. Halsa &r dock inte motsats till sjukdom, eftersom manniskan kan ha
hélsa fastan hon drabbats av sjukdom. Att ha hélsa ar att k&nna sig hel till kropp, sjal och
ande. (Eriksson, 1996).
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4.3 Sundhet, friskhet och véalbefinnande

Eriksson menar att hilsa dr nar méanniskan kénner ”sundhet, friskhet och har en kénsla av
vilbefinnande”. Sundhet 4r den psykiska hilsan och att individen lever hilsosamt.
Friskheten ar den fysiska halsan, samt vélbefinnandet som &r kanslan av hélsa hos
individen. (Eriksson, 1996). Upplevelse av hélsa ar ocksa bunden till kulturen och
samhallet, samt kunskapsrelativ. Manniskan kan ha en kansla av vélbefinnande och
uppleva sig ha hélsa fastdn andra i omgivningen upplever personen som sjuk och avsaknad

av hélsa. Erikssons bild av ”individens hélsoposition” &r talande:

Kinsla av vilbefinnande

Upplevd Verklig

halsa halsa
Forekomst Franvaro av
av objektiva objektiva tecken
tecken pa pd ohiilsa
ohalsa Verklig Upplevd
ohdlsa ohdlsa

Kinsla av illabefinnande

Manniskans hélsopositioner (Eriksson, 1996).

Var i figuren som manniskan kéanner sig vara ar hennes halsotillstdnd. Positionen kan
variera fran dag till dag. Halsa &r inte enbart ett tillstand av avsaknad av sjukdom utan hur

individen upplever sig sjalv. (Eriksson, 1996).

4.4 Tro, hopp och kéarlek

Halsan kan ocksa beskrivas som tro, hopp och karlek. Tron fungerar som hélsans grund
och har ett samband med sjalvfortroendet, att jag duger for mig sjalv och for andra. Tro
kan inte forhindra ohdlsa men hjalper individen att orka vidare. Hoppet ger hélsan en
riktning, en kénsla av halsa eller ohélsa. Hoppet ar ocksa en forvantan och vilja att ohalsan
skall bli halsa. Kérleken &r hélsans form och behdvs for manniskans utveckling. Varje
manniska behover kérlek och Eriksson menar att manniskan har svart att ta till sig kéarleken

och vaga lita pa den. (Eriksson, 1996).
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45 Dygd

Eriksson skriver att hélsa ar en dygd, och att dygden &r grunden for mé&nniskans
handlingar. Detta betyder att individen har frihet att forma sitt liv och vasen genom
fostring i dygd, moral och hélsa. Halsa ar ocksa rorelse nar individen kanner att hon sjalv
far vilja sitt liv. Att hon har viss kontroll och kan forma sin halsa. Att ha jamnvikt ar
nodvandigt for rorelsen framat. Halsan ar olika i individens olika livsfaser. (Eriksson,
1996).

Hélsa &r ett varande eller icke varande. Att vara hélsa &r nér individen kanner sig hel, unik
och ké&nner vordnad for sig sjélv. Detta &r en process i standig forandring. Eriksson (1996)
menar ocksa att halsan &r relativ till tid och rum och till individen. Hélsan och individen &r
en helhet. Att vara hélsa stéller krav pa individen och att ta hand om den egna halsan.
Ménniskan finns i tre olika system: psykologiskt, biologiskt och i ett socialt system eller
sammanhang. Det styrs ocksa av arvet, omgivande miljo och utvecklingsmonster
(Eriksson, 1996).

5 Metod

Metodkapitlet beskriver pa vilket satt jag har hittat forskningar som &r relevanta for att fa
svar pa min fragestallning. Kapitlet beskriver ocksa med vilken metod som materialet har
analyserats. Vid valet av metod utgdr man fran syftet med studien. Syftet med mitt
examensarbete ar att fa en djupare kunskap om barnreumatism och Juvenil idiopatisk artrit
samt hur varden har forandrats. Syftet med mitt examensarbete &r ocksa att fa en djupare
kunskap om i vilken grad barnsjukdomen annu paverkar deras vardag som vuxna, nar det
blir aktuellt att studera, arbeta och bilda familj. Materialet har analyserats med kvalitativ

innehallsanalys med en latent metod.

5.1 Kuvalitativ litteraturstudie

| en kvalitativ litteraturstudie anvands tydligt formulerade fragor som kan besvaras.
Sokorden skall vara relevanta for studien for att fa svar pa fragestéllningen. Sokstrategin ar
viktig for att urvalet skall bli ratt och tillférlitligt. Valet av vetenskapliga artiklar och
rapporter skall goras kritiskt och innehallet ska vara relevant for studien. Nar valet av

litteratur ar klart skall innehallet analyseras och sammanfattas och leda till en diskussion.
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(Forsberg, 2008). For att hitta relevanta artiklar och forskningar kan man anvanda material
fran en databas. Déar finns forskning beskriven sa att den latt hittas utgaende fran olika
amnen. | sokande efter relevant forskning pa en databas kan man anvanda olika satt. Ett
exempel &r fritextsokning dar man skriver in ett eller flera sékord i sokrutan. Vill man ha
en mera noggrann sokning gor man en avancerad sokning och kan soka pa artal, forfattare,
abstract eller sprak. Ett annat satt att soka information ar genom en manuell s6kning, vilket
innebar att man fragar bibliotekarier, handledare eller experter om intressanta
forskningsprojekt att ta del av. Browsing &r ett fjarde satt att soka, och innebéar att man

sOker i bibliotekets hyllor eller via internet efter bocker och tidskrifter. (Henricson, 2012).

Detta arbete har gjorts som en kvalitativ litteraturstudie och som underlag till min studie
har anvants tidigare forskningar som hittats genom att soka pa databaser via Tritonias
webbportal. Jag har ocksa anvant snébollsmetoden i sokande efter relevanta forskningar.
Snobollsmetoden ar en metod som innebar att en forskare eller en deltagare i en forskning
hanvisar vidare till andra potentiell deltagare. Dessa nya deltagare foreslar i sin tur nya
deltagare. Pa det sattet vaxer deltagarantalet som en snoboll. Det har ar ett enkelt satt att
komma i kontakt med manga personer, speciellt om omradet for forskningen ar smalt.
(Denscomb, 2018). Snobollsmetoden kan ocksa anvandas nar man soker forskningar. Fran

en relevant forskning hanvisas vidare till en liknande forskning inom samma omrade.

5.2 Datainsamling

Forsta steget i en litteraturstudie ar informationssokning, for att fa en forsta dverblick av
tillgangligt material. Det finns manga satt att hitta lampligt material pa, till exempel
artiklar, bocker, rapporter, forskningar, examensarbeten, avhandlingar och hemsidor. For
att f& svar pa sin fragestallning skall man kritiskt granska materialet. Ar det hér relevant for
mitt syfte? Ar det vetenskapligt granskat? Ett sitt att utvdrdera materialet &r att lasa

abstrakt och amnesorden. (Henricson, 2012).

Vid en studie skall man forst ha ett problem eller en frdga som man vill ha svar pa. Sen
funderas pa vilket satt samt var man hittar relevanta forskningar. | mitt sokande efter
relevanta forskningar har foljande sokord anvénts: Reumatic arthritis, care, nursing,
children arthritis och JIA. Som avgransning har artalet 2003 - 2018 anvants. Artalen
avgransas for att inte fa for gamla forskningar. Eftersom det finns sa lite forskningar gjorda
i Norden valde jag att ta med Ovriga varlden ocksa. Till bakgrundsdelens fakta har

relevanta forskningar anvénts fran databaser men ocksa fran traditionella bocker. Féljande
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databaser har anvands: Swe Pub, Swemed+. Aven databasen Cinahl anvandes, men dar
fanns bara forskningar som man maste vara registrerad for att fa lasa. Sammanlagt hittades
1722 stycken forskningar vilket & ganska manga. Utgaende fran rubrikerna valdes vilka
forskningar som upplevdes relevanta for studien, for att sedan lasa abstrakten pa dem.
Inkludering: till studien har bara anvénts fulltextartiklar och vetenskapligt granskade
forskningar. Jag ville ha forskningar som fokuserar pa helhetsvarden och inte bara pa
farmakologiska behandlingar. Kravet var att forskningarna skulle berérde vuxenlivet sdsom
studier eller arbete, samt hur vardagen och familjelivet fungerar och om det finns symtom
kvar av sjukdomen. Till resultatdelen har ocksa forskningar anvants som rekommenderats
fran valda forskningar enligt den sa kallade snobollsmetoden. Tolv relevanta forskningar
har anvénts i mitt resultat. Exkludering: alla forskningar pa andra sprak &n svenska,
engelska, finska och norska valdes bort. Ocksa de forskningar som bara fokuserade pa den

medicinska delen exkluderades. Redogdrelse dver forskningarna och finns som bilaga.

5.3 Kovalitativ analys

I den kvalitativa analysen tolkas, analyseras och forklaras den forskning som man hittat
och anser vara relevant for studien. Metoder som kan anvéndas ar en manifest metod som
innebé&r analys av synliga monster i texten. En annan metod ar en latent metod dér texten
delas in i meningsenheter som kondenseras och kodas samt delas in i kategorier enligt
olika teman (Forsberg, 2008). Mitt material har analyserats med kvalitativ analys, enligt
den latenta metoden. Forskningsresultaten delades in i meningsenheter som sedan
kondenserades, vilket betyder att meningarna kortats av och kodats. Koderna har utgatt
ifrdn syftet och mina fragestallningar till tva kategorier som delats in i fyra underrubriker.
Nar kategori schemat (36 sidor) var klart skrevs det ut pa printer och farglades med olika
farger enligt koderna och kategorierna. Den forsta kategorin tar upp hur varden for JIA
barnen utvecklats. Till den kategorin kom underrubrikerna: den fysiska funktionsformagan
och lakemedelsbehandlingarnas utveckling. Den andra kategorin tar upp hur JIA paverkar
det vuxna livet och som underrubriker valdes: hur sjukdomen paverkar studier och arbete
samt hur familjelivet paverkas. Materialet har lasts igenom flera ganger och fokus har varit

pa en kategori at gangen.
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6 Etiska Overvaganden

I min studie har den etiska aspekten noga overvagts. Jag har velat gora en studie baserad
pa goda etiska grunder. Den forskning som har anvants har varit evidenshaserad och
vetenskapligt granskad. Resultatet som har fatts vid tolkningen har redovisats pa ett etiskt
sétt. Resultatet har redovisats oberoende om resultatet varit positivt eller negativt fér min
studie. Stor noggrannhet har lagts vid kéllhanvisningarna och varifran forskningarna som

anvants i arbetet hardstammar.

6.1 Kallkritik

Vid vetenskapliga studier &r etik och kallgranskning viktigt och centralt. Till kritisk
granskning av kallor hor att sékerstalla vem som skrivit artikeln eller rapporten samt vem
som finansierat den. Ett sétt ar ifall artikeln &r granskad “’peer review”, vilket betyder att
andra forskare har granskat och godkant den. Aven artikelns syfte och ifall den &r
objektiv, behover utredas. Till kéllkritiken hor ocksa att kontrollera trovardigheten pa den
fakta som kommer fram samt sakerstélla varifran informationen ar hamtad och ifall det
finns referenser att kontrollera. Utdver detta kontrolleras dven ifall informationen i artikeln
ar aktuell och uppdaterad. (Henricson, 2012). Till min studie har anvants vetenskapliga
forskningar som varit granskade och dar det tydligt framkommit vems forskning det &r. Jag
har noggrant uppgivit varifrén forskningen hamtats och vem som gjort forskningen. Artalet
nar forskningen ar gjord ar relevant for att lasaren skall veta att det ar en ny forskning. Till
resultatet har anvénts forskningar och forskningsresultatet oberoende om det ar positivt

eller negativt for min fragestallning.

6.2 Etiska dvervaganden

Etik &r en grundldggande foreskrift som skall foljas i forskningar och studier. I human
forskning finns regler och kriterier som skall uppfyllas. Dessa kriterier &r: manniskans lika
vérde, sjalvbestaimmande ratten och att integritet och sekretessen bibehalls. Etiken skall
folja med allt fran val av amnet till det praktiska genomforandet samt rapporteringen.
Studien eller forskningen skall i forsta hand vara till nytta for individen for att sen gynna
vetenskapen och professionen. (Henricson, 2012). Redan i Belmontraporten (1976) listas
tre etiska principer som skall foljas. “skyldighet att gora gott, rittvis behandling och
respekt for individen.” (Castensson, 2013). Grunderna i den vetenskapliga forskningen ar

hederlighet, arlighet samt att data presenteras i sin helhet fastan resultatet kan ga emot den
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egna teorin eller hypotesen. (Henricson, 2012). | helsingforsdeklarationen (1964) framgar
det att forskningen uteslutande skall arbeta for patientens bésta. Vid medicinsk forskning
skall mera hansyn tas till patienten, &n till vetenskapen och samhéllets intressen.
Forskningen skall bygga pa landets etiska och rattsliga lagar. Vid forskning pa etisk grund
skall upplédgg och genomférande dokumenteras. Syftet med forskningen och vem som
finansierar den skall framga. Deltagarnas integritet och sekretessen skall skyddas samt
information sa att deltagarna vet om att deltagandet ar frivilligt och kan avbrytas om sa
onskas. Vid forskningens presentation skall bade positiva och negativa resultat redovisas.
(www.wma.net). Pa Helsingforsuniversitets hemsida kan man lasa att god forskningssed &r
omsorgsfull och noggrann. Om man anvander andra forskares forskning skall kéllan
uppges noggrant. Till fusk hor forvrangning, fabricering eller plagiat. (Helsingfors
Universitet, 2018). | mitt examensarbete har jag strdvat efter att folja god vetenskaplig
praxis genom hela mitt examensarbete och hénvisat till de kéllor som anvants. Stravan har
varit att vara noggrann och omsorgsfull i arbetet och redovisa bade positiva och negativa
resultat. | examensarbetet har foljts Helsingforsdeklarationen att arbeta for individens
bésta. Studien har ocksa dokumenterats fran borjan till slut.

7 Resultat

| det har kapitlet beskrivs resultatet som jag har fatt vid har analys av de forskningar som
har hittats. Resultatet i min studie har analyserats med kvalitativ innehallsanalys med den
latenta metoden. Till resultatdelen har anvénts sex forskningar och sex artiklar som varit
relevanta for fragestallningen. Till analysen har gjorts meningsenheter som kondenserats,
kodats samt delats in i tva huvudkategorier utifran syftet med studien. Dessa tva kategorier
har sedan delats in i fyra mindre kategorier. Den forsta huvudkategorin tar upp hur varden
for JIA barnen utvecklats. Den andra delen tar upp hur JIA paverkar det vuxna livet. | de
fyra underkategorierna behandlas: den fysiska funktionsférmagan,
lakemedelsbehandlingarnas utveckling, hur sjukdomen paverkar studier och arbete samt

hur familjelivet paverkas.

7.1 Hur har varden for JIA barn forandrats

| resultatet framgar det att varden for barnen med JIA har blivit battre under de senaste

aren. Dock &r det en sjukdom som inte vaxer bort med aren, utan forandras och kan ge
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upphov till foljdsjukdomar. Nya lakemedel samt nya metoder har utvecklats och det har
forbattrat situationen for barn och unga. Resultatet visar att funktionsformagan har okat
och protesoperationerna har minskat. (Peterson, 2014; Berntson, 2013). Enligt forskning
framgar det att de unga ocksa ar nojdare med varden idag samt att de har stérre mojligheter
att paverka varden. (Ostlie, 2011).

7.1.1 Fysisk funktionsformaga

| resultatet framkommer det att den fysiska funktionsférmagan hos barn med JIA har
forbattrats under de senaste aren samt att hjalpbehovet med dagliga aktiviteter har sjunkit.
”protesoperationer p.g.a. forstorda leder har nastan helt forsvunnit” (Peterson, 2014).
Som citatet ovan sager sa har de nya moderna inflammationsddmpande medicinerna och
behandlingar minskat led- och protesoperationerna. Ocksa Berntsons (2013) forskning
visar att behovet av hjalp med dagliga aktiviteter har minskat, vilket syns pa det minskade
behovet av handikappersattningar. Hos barn med JIA har tillvixten normaliserats
“forskning visar att TNF behandling ger normaliserad tillvaxt” (Berntson, 2013) citatet
ovan dr hdmtat ur en forskning om den nya tidens behandlingar med biologiska lakemedel.
Den goda medicineringen har gett en tillfriskningscirkel som innebar att nar
inflammationen dampats lindras symtomen. Behovet av fardtjanst har minskat vilket
betyder att funktionsformagan har forbattrats. (Berntson, 2013; Bengtson 2018). |
resultatet har det framkommit att ett fatal barn annu behover rullstol men behovet har
minskat. Behovet av hjalp med dagliga géromal har ocksa minskat. Unga med behov av

vard av special grupper sasom fysioterapi och arbetsterapi har sjunkit. (Bengtson 2018).

Resultatet visar att i ett flertal av forskningarna har det kommit goda resultat av moderna
lakemedel och behandlingar men att det hos vissa av barnen &nnu finns symtom kvar
senare i livet. Manga unga upplevde smarta, stelhet och speciellt trétthet dnda upp i
tondren. Aven om leddestruktionerna efter inflammationerna minskat och ungdomarna
uppfattas som valdehandlade kvarstar smartan (Berntson, 2013). “en vanlig
vanforestallning har varit att JI4 véxer bort i tondren” “tondringar som uppfattas som
valbehandlade har kvar sin sméarta” (Berntson, 2013) som citaten ovan visar, vaxer inte
JIA automatiskt bort. I resultatet framgar det att bland unga vuxna med JIA har en stor del
av deltagarna kvar symtom sasom styvhet, smarta samt nedsatt rorlighet. JIA &r en
sjukdom som férandras och paverkar individer pa olika satt. Darfor kan man inte saga hur
sjukdomen utvecklas och hur framtiden blir. Forskningarna visar att sjukdomen i vissa fall

inte ar i remision (kortvarig eller tillfallig forbattring av sjukdom) efter &tta ar. (Ostlie,
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2011). Det forekommer ocksa andra féljdsjukdomar hos unga och vuxna som haft JIA
fran barn. Vanligaste foljdsjukdomen ar 6gonkomplikationer, forandrat utseende och
psoriasis. | resultatet framgar det att barn och unga med JIA inte hade mera psykiska
problem an andra barn och unga. (Ostlie, 2011; Bengtson, 2018). Resultatet lyfter fram att
en Overvaldigande trotthet finns kvar hos vuxna med reumatisk artrit. En trétthet som
paverkar vardagen i familjen och i arbetet. Det &r en trotthet som forstarkte de andra
symtomen, speciellt smartan. (Backman, 2007; Lacaille, 2007). Ett citat fran Lacailles
(2007) forskning visar pa problem fran vardagen “ofdrutsiighara artritskov och symtom
orsakar svdrigheter vid planeringen i det dagliga livet” (Lacaille, 2007). Sa fastan

behandlingar och varden gar framat finns det annu kvar symtom hos unga med JIA.

7.1.2 Léakemedelsbehandlingarnas utveckling

Resultaten visar att de nya tidernas lakemedel och varden av JIA har varit framgangsrik.
De biologiska lakemedlen har inneburit dramatiska forandringar i varden av barn med JIA
samt av vuxna med artritsjukdomar. Det har gett barnen och ocksa vuxna storre
mojligheter att fullfolja skola, yrkesutbildning samt att delta i arbetslivet. (Berntson, 2013).
Varden av barn och ungdomar har utvecklats mycket. Genom de nya ldkemedlen och tkad
kunskap har varden revolutionerats. Storsta delen av barn och ungdomarna behandlades
med kombinationer av lakemedel. Grundprincipen med behandlingarna &r att fa dampat
inflammationen i lederna innan de hinner angripa ledbrosket. (Peterson, 2014; Forslin,
2009). Det har lett till en normaliserad tillvdxt och minskade skador ”moderna lakemedel
kan i manga fall bromsa inflammationen och hindra leddestruktion” (Peterson, 2014). Som
citatet fran forskningen visar ar behandlingen béttre idag. | flera av studierna framkommer
att tidigt insatt farmakologisk behandling ar viktig for att dampa inflammationen. De
biologiska lékemedlen har forbattrat varden. (Berntson, 2013). Forskning visar att
vardbehovet bland barn och ungdomar har minskat. Varden fokuserar pa att dampa
inflammationen i lederna vilket gor att skadorna minskar. Inom varden forsoker man idag

undvika langa sjukhusvistelser och varden skéts alltmer polikliniskt. (Forslin, 2009).

Resultatet lyfter fram att de flesta unga var nojda med varden och behandlingen. Av lakare
och vardpersonal hade de fatt rad angaende mediciner och behandlingar samt med de
stodtjanster som finns. Ocksa dverforingen till vuxenlivet hade dverlag gétt bra. (Ostlie,
2011). En studie visar att familjerna och barnen litade pa den medicinska informationen
som de fick, men de ville ha mera rad fran familjer i samma situation. Ungdomarna i

undersokningen ville bli normalt behandlade, och uttryckte en énskan om verktyg for att



21

kunna forklara sin sjukdom for de ménniskor som de motte i vardagen. (Condon, 2017). |
ett flertal av forskningarna kommer det fram att varden idag sker polikliniskt med
minskade antal besok hos vardgivare. (Berntson 2013; Forslin 2009). | en studie gjord pa
modrar med kronisk artrit framgar det att artriten inte var ett hinder for graviditet, men
nagra av modrarna maste avsta sina mediciner under graviditeten och anvanda hjalpmedel.
Halsan under graviditeten var varierande sasom hos gravida utan artrit. En av modrarna
hade upplevt graviditeten som sin bésta tid, medan tva hade blivit avradda av sina ldkare
att bli gravida. (Backman, 2007).

| resultatet framgar det att det inte enbart &r positivt med de nya lakemedlen. De mera
aggressiva farmakologiska behandlingarna kan ge svara biverkningar. Berntson séager
”man maste vara medveten om att mer aggressiv farmakoterapi innebar en risk for
allvarliga biverkningar bade pa kort och ocksa pa lang sikt” (Berntson, 2010). Som citatet
visar finns det en risk med den aggressiva behandlingen. Det framkommer i forskningarna
att vissa av lakemedlen inte ar registrerade for anvandning av barn eller vetenskapligt
dokumenterade vid anvandning av barn. Det finns inga studier som visar pa att de har en
remission (kortvarig eller tillfallig forbattring av sjukdom) inducerande effekt.
Behandlingen med biologiska ldkemedel ar ocksa dyr. (Berntson, 2010). En studie visar att
barnen och ungdomarna hade énskat fa mera rad om hur sjukdomen paverkar fritiden,
sociala kontakter, rusmedelsbruk, sexualitet, graviditet och férlossning. Ungdomarna har
inte heller fatt forberedelser infor overflytten till vuxenavdelningen. | forskningen
framkom att varden fokuserade for mycket pa funktionsformaga men glomde helheten.
(Ostlie, 2011).

7.2 Hur paverkar JIA livet som vuxen

| flertalet forskningar framgar det att JIA inte véaxer bort i tonaren, utan férandras och
andrar form. Hur paverkar det har den unga manniskan och hur paverkar det livet som
vuxen? Resultatet i min studie visar att trottheten &r ett av de stdrsta problemen i

vuxenalder, bade vid valet av studier, arbetsplats samt i familjelivet.

7.2.1 Studier och arbetsliv

Resultatet visar att studie- och arbetssituationen har forbéttrats bland vuxna med JIA. Dock
framgar det i en studie att de unga velat ha mera stod vid val av utbildning och yrke.

(Ostlie, 2011). | flertalet av forskningarna framkommer det att det idag ar vanligare med
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heltidsarbete och att vuxna som haft JIA fran barn har en hdgre utbildningsniva ar tidigare.
Samtidigt har JIA barnen idag som vuxna béttre ekonomi. Att arbetssituationen och
funktionsférmaga har forbattrats syns ocksa pa att det betalas ut mindre sjukersattningar. |
studierna framgar det att anstillning var viktigt for deltagarna alla deltagare betonade hur
viktigt for deras kansloméassiga och fysiska valbefinnande en anstallning var trots alla
svarigheter” (Lacaille, 2007) som citatet visar &r en anstdllning viktig for Okat
sjalvfortroende samt fysiskt valbefinnande. (Bengtson, 2018; Ostlie, 2011; Lacaille, 2007).
Studier visar att de unga vill behandlas normalt samt ”Aldre barn uttryckte en onskan om
att behandlas normalt” (Condon, 2017), citatet ar hamtat ur en forskning om unga med
JIA. De unga uttryckte ocksa en 6nskan om verktyg for att kunna beratta om sin sjukdom
for larare och arbetsgivare. (Condon, 2017). Beslut att avsldja sjukdomen framkallade
angest hos de unga. Behovet av hjdlpmedel i arbetslivet var framst fraga om anpassade

kontorsmabler och flera pauser. (Ostlie, 2011).

| flertalet av forskningarna framkom det att vuxna med en kronisk artrit har en sadan
trotthet kvar att deras arbete lider. De kande att trottheten var ett hinder i arbetslivet och
gjorde att de maste vélja arbete utifran forutsattningarna med sin sjukdom. Trottheten
gjorde att de valde bort arbetsuppgifter med hogre stress eller med mera ansvar. Flertalet
av deltagarna i forskningarna uppger att de arbetar under sin kompetensniva eftersom
krafterna inte racker till mera krdvande och stressiga arbeten. Deltagarna i studierna
berattade att tréttheten som finns gor att koncentrations- och den mentala formagan
minskar. Eftersom symtomen varierade fran dag till dag gjorde det att arbetsformagan var
olika fran en dag till en annan och det hindrade langsiktiga planeringar. Forskningen visar
att flera av deltagarna valde att inte beratta om sin sjukdom pa sin arbetsplats vilket ledde
till uteblivet stod fran arbetskamraterna. Eftersom artriten inte syns utat kande flertalet av
deltagarna att trottheten inte accepterades av arbetskamraterna och att de darfér upplevdes
som lata eller omotiverade. (Lacaille, 2007; Hanson, 2017).

Resultatet visar ocksa att de flesta med kronisk artrit i arbetslivet, speciellt unga, inte vill
avsloja sin artrit, eftersom de ar radda for att framstd som daliga arbetare. Enligt citaten
ungdomar med JIA har en oro Over arbetsgivarnas attityder gentemot medarbetare med
en kronisk sjukdom” (Hanson, 2007) samt ’genom att inte avsl0ja artriten dkade stressen
och forbrukade mycket energi” (Lacaille, 2007) beskrivs de ungas radsla for att avsldja sin
kroniska sjukdom. De unga kéande att sjukdomen var en barriar mot utbildning och

anstallning. De unga var ocksa radda for att forlora arbetet om de blev for dyra for sina
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arbetsgivare samt hade skuldkanslor mot sina arbetskamrater om de tog emot extra stod
fran arbetsgivaren. Endast de deltagare i undersokningarna som arbetat lange pa sin
arbetsplats vagade beratta om sin sjukdom. Flertalet av deltagarna i forskningarna beskrev
att trottheten gjorde dem mera irriterade och otaliga i relationer till arbetskamrater och
kunder. Det framgar ocksa i resultatet att de unga och vuxna inte kanner till de lagar mot
diskriminering som finns. Réadslan for diskriminering gjorde att de unga inte ville soka stéd
pa arbetsplatsen. Manga var ocksa radda att avslojandet om sjukdomen kunde paverka
deras fortsatta anstallning. (Lacaille, 2007; Hanson, 2017). Ungdomarna med JIA ansag att

framgang i livet var beroende av en god halsa. (Hanson, 2017).

7.2.2 Familj

Resultatet lyfter fram att vuxna med JIA, och som fatt modern behandling, i hdgre grad &r
sambor eller gifta, an de som fatt vard fore 1990-talet. | flertalet forskningar framkommer
det ocksa att vuxna med artrit har ett eller flera barn, samt att de har en bra social
anpassning och goda nétverk. (Bengtson, 2018; Backman, 2007). I resultatet framgar ocksa att
de unga med JIA ansag att de hade fatt for lite rad om hur deras sjukdom skulle paverka
dem som vuxna i avseende av studier, arbete och familj. De 6nskade ocksa att de hade fatt
mera rad angaende sexualitet, graviditet och smabarnsfostran. Ocksa Overgangen till

vuxenavdelningarna pa sjukhusen upplevdes som daligt. (Bengtson, 2018; Ostlie, 2011).

Flera av deltagare i studier berattade att efter arbetet fanns ingen kraft och ork kvar till
familjen vilket gjorde att deltagarna fick skuldkénslor. (Backman, 2007; Lacaille, 2007).
En forskning lyfte fram modrar med artrit och hur det paverkade deras vardag. Det var den
overvaldigande trottheten som var deras storsta problem. De uppgav att deltagande i
hushallsgéromalen varierade enligt symtom. “ibland kan jag, ibland inte” (Backman,
2007) citatet ar beskrivande for en vardag dar fysisk funktionsformaga och krafter varierar.
Formagan att ta hand om barnen varierade med symtomen. Dessa médrar hade hoga krav
pa sig sjalva och trodde att det forvantades att de skulle vara fysiskt aktiva. Deltagarna
uppgav att vid mycket trotthet och smaérta upplevde de sig som misslyckade mdodrar. Flera
av modrarna hade fatt ompréva sin syn pa att vara goda modrar samt att de hade upptackt
att det fanns flera roller i en familj. En av mammorna uttryckte att hon var den som sag till
att 1axorna blev gjorda och pappan var den som utdvade fysiska aktiviter med barnen.
Trottheten gjorde ocksa att modrarna inte kunde ha den kvalitetstid med familjen som de

onskade, eftersom de fick spara pa krafterna och prioritera vad de gjorde. Det som
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mammorna saknade mest var att kunna delta med sina barn i fysiska aktiviteter. (Backman,
2007).

Bland mddrarna i forskningarna fanns en oro att vara en dalig mamma. Flera av médrarna
upplevde sig vara mindre vérd &n vaninnorna som kunde leka med sina barn pa golvet och
delta i fysiska aktiviteter. De yngre barnen krdvde mera fysisk hjalp av sina mddrar. For de
aldre barnen innebar modrarnas trotthet att mammorna inte kunde delta med barnen pa
deras aktiviteter i skolan. Flertalet av moédrarna i undersékningen saknade stdd och
upplevde att det inte fanns tillrackligt med resurser for modrar med artrit. De 6nskade att
det funnits en plats att ga till for att traffs och fa stod, bade under graviditeten och under
smabarnstiden. De modrar som hade fatt stod hade fatt det fran familjen, vannerna och
fran vardpersonal. Tva av kvinnorna i undersokningen tillnérde en sadan kultur att de inte

forvantade sig hjalp fran sin make. (Backman, 2007).

8 Spegling mot bakgrund och teoretisk utgangspunkt

| detta kapitel speglas resultatet av studien mot fakta fran bakgrunden och mot den

teoretiska utgagangs punkten som ar Katie Erikssons (1996) teori om halsa.

Fysisk funktionsformaga

Tidigare var det vanligt att barn med JIA maste anvanda rullstol samt att lederna forstordes
av inflammationerna. P4 1960-talet kom barnen oftast forsent till varden samt att den
tidens behandlingar inte var effektiva, vilket gjorde att barnen invalidiserades i storre
utstrédckning an idag. (Zymler Svantesson, 2009). | resultat av studien har det framkommit
att tack vare de nya lakemedlen och behandlingarna har den fysiska funktionsformagan
blivit battre for barn och unga med JIA. Samtidigt visar forskningarna att ledoperationerna
har minskat. En tidig insatt behandling mot inflammationsprocessen gor att
leddestruktionen minskar. Resultatet fran flera forskningar visar att funktionsformagan har
Okat och protesoperationerna har minskat. (Peterson, 2014; Berntson, 2013). | mitt resultat
har ocksa framkommit att tillvaxten hos JIA barnen normaliserats. | dag behdver barn och
unga med JIA mindre hjalp med ADL och handikapperséattningarna har minskat, vilket ar
positivt och visar pa battre fysisk funktionsformaga. Forskningen har visat att smarta och
trotthet hos JIA barnen finns till viss del kvar &ven ndr de blivit vuxna, &ven om vi har nya

inflammationsddmpande och smaértstillande ldkemedel. Rubriken Tank att vara av med
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smartan en endast dag” som anvands i mitt examensarbete hittade jag i boken om
Reumatism (Frostegard, 2006) och tyckte det var en talande rubrik. Foljdsjukdomar som
psoriasis, synnedséttningar eller smartor &r vanliga hos JIA barnen. Tidigare var det vanligt
att JIA barn vardades langa tider pa sjukhus (Zymler Svantesson, 2009) medan man idag
klarar sig med polikliniska bestk vilket underlattar vardagen. Hur livet som vuxen

paverkas beror pa vilken klass av JIA man har och om foljdsjukdomar utvecklats.

Enligt Erikssons teori om halsa (1996) betyder inte hélsa endast avsaknad av sjukdom.
Ménniskan ar en helhet med kropp, sjal och ande. Hélsan &r standigt i rérelse och upplevs
olika varje dag. Enligt Eriksson &r hélsa: sundhet, friskhet och en kéansla av valbefinnande.
Sundhet &r den psykiska hélsan och att individen lever halsosamt. Gladjande nog visar
forskningen att barn och unga med JIA inte har mera psykiska problem &n barn och unga i
genomsnitt. Friskheten dr den fysiska halsan. Forskningen visar att funktionsférmagan hos
barn och unga med JIA har blivit battre. Enligt Eriksson ar valbefinnandet kénslan av
hélsa. Ocksa barn och unga med en kronisk sjukdom har béattre dagar och perioder nar de

kan kénna sig ha halsa.
Lakemedelsbehandlingarnas utveckling

Behandlingen av JIA har utvecklats och blivit battre. Det har kommit nya lakemedel och
behandlingsmetoder. Pa 1980-talet behandlades barnen med ett antiinflammatoriskt
lakemedel som var skadligt for njurarna. Sjukdomen ledde da ofta till invalidisering och
utbyte av leder eller steloperationer. (Berntson, 2015). De biologiska lakemedlen har
inneburit dramatiska forandringar i varden av barn med JIA samt for vuxna med
artritsjukdomar. Det har gett barnen och ocksa vuxna storre mojligheter att fullfolja skola,
yrkesutbildning samt att delta i arbetslivet. (Berntson, 2013). Fundersam blir jag pa den
varning som kommer fran forskarna angdende de starka medicineringarna och dess
biverkningar. Det slutliga resultatet av det far vi forst i framtiden. Nagra av lakemedlen
som anvands dr inte registrerade for anvéndning av barn och det finns ingen vetenskaplig
dokumentering av anvéndningen hos barn. De biologiska lakemedlen dar dyra men man
raknar med att fa igen pengarna genom att barnen och de unga med JIA kan studera fardigt

och sedan ha mojlighet att borja arbeta.

Undersokningarna (2011 och 2018) visar att de flesta var ndjda med den vard de hade fatt,
aven om forberedelserna till vuxenlivet kunde varit battre. Dar har vardpersonalen och
speciellt sjukskétaren en viktig roll till exempel vid évergangen fran barnavdelningen till

vuxenavdelningen. Har ar det viktigt att ge de unga stod men ocksa ge de unga en
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mojlighet att sjalv fa paverka och ta ansvar. Sjukskotaren skall ocksa vagleda den unga och
ge rad om lakemedel och eventuella rusmedel som ungdomar ibland prévar pa. Det ar
viktigt for ungdomarna att veta vilka lakemedel som absolut inte passar med rusmedel
samt hur lakemedlen paverkar sexualitet och graviditet. Det har ar fragor som de flesta

ungdomar funderar pa men som ar speciellt viktigt for ungdomar med kroniska sjukdomar.
Studier och arbetsliv

Minskad arbetsterapi och minskade sjukbidrag hos unga och vuxna med artrit sjukdom
visar pa att allt flera barn med JIA klara sig battre som vuxna. | resultatet framkom att
unga och vuxna med JIA idag studerar och arbetar mera dn vad som var mojligt forr.
Dessutom &r det valdigt bra eftersom sjalvfortroendet vaxer om man kan vara aktiv,
studera och arbeta. Eriksson (1996) beskriver ocksa halsan som tro, hopp och kéarlek. Tron
har ett samband med sjalvfortroendet eftersom det innebér att jag duger for mig sjélv och
for andra. Unga, vuxna med JIA arbetar mera idag vilket ger okat sjalvfortroende. Hoppet
ar férvantan och viljan att ohélsa skall bli hdlsa. Nya lakemedel och behandlingar ger hopp
om battre funktionsférmaga och en lattare vardag for unga och vuxna med artrit. Karleken
ar det som alla ménniskor behdver for sin utveckling. Gladjande nog ar de flesta vuxna
med artrit sambos eller gifta och har familj oberoende av sin sjukdom.

Trots den goda utvecklingen av nya lakemedel framkommer det i forskningar att flertalet
av deltagarna med artrit arbetade under sin kompetensniva och deltagarna maste vélja
arbete som de klarade av pd grund av artriten och sin trétthet. (Lacaille, 2007). De var
ocksa radda for att beratta om sin sjukdom pa grund av radsla for diskriminering, fastan vi
i Finland har en diskrimineringslag som sager att studieanordnare och arbetsgivare mast
ordna sa att alla kan delta oberoende av sjukdom eller svarigheter. Dessa unga och vuxna

hade fatt for lite information om diskrimineringslagarna.
Familj

| dag ar flertalet av de vuxna med JIA som behandlats med moderna ldkemedel sambos
eller gifta sa det skiljer sig inte fran vuxna utan artrit sjukdom. Antalet barn i familjer dar
modern hade artrit var mellan ett och sex barn. Trottheten var det symtom som vuxna med
artrit oftast tog upp. Trottheten hindrade dem att vara sadana foraldrar och partners som de
velat vara. Flera av deltagare i studierna beréttade att efter arbetet fanns ingen kraft och ork
kvar till familjen vilket gjorde att deltagarna fick skuldk&nslor. (Backman, 2007;

Lacaille.2007). Mddrarna i en forskning berdttade om sina upplevelser av graviditeten och
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livet med barn. Tva av dem hade fatt direkt avskrackande besked av sin lakare infor
graviditet men flera tyckte det var deras bésta tid under livet. Héalsan under graviditeten
varierade pa samma satt som hos friska gravida modrar. Dessa modrar hade mellan ett och

sex barn var sa visst kan man bli mamma fastan man har en kronisk artrit sjukdom.

Barn och unga med JIA har fatt det lattare idag genom béttre lakemedel och behandlingar.
Ungdomarna med JIA svarade i en studie att framgang i livet var beroende av en god
halsa. Speciellt barn och ungdomar ville vara som andra barn och unga och inte skilja ur.
Ungdomarna i forskningarna beréttade att de ville behandlas normalt. Halsan ar ocksa
bunden till kulturen och samhallet man lever i. Detta innebar att personer med JIA kan ha
helt olika utgangslagen nar de beskriver sina problem och kanslan av hélsa. Eriksson
(1996) sager ocksa att halsa ar dygd. Dygd &ar grunden for manniskans handlingar genom
att manniskan har frihet att forma sitt liv. Jag tror ocksa att barn, unga och vuxna med JIA
kan kanna sig ha halsa, om de far den vard, stod och kérlek som de behéver. Om man ar
tillfreds med livet och sjalv tycker man mar bra sa har man halsa. Hélsan varierar, den kan
andra varje dag, det gor det for alla, &ven for de som ar utan sjukdom. Halsa &r i standig
rorelse. Eriksson (1996) har en bra bild av halsopositioner dar kan man se var man &r just

nu och hur man upplever sin hélsa.

9 Diskussion

Syftet med mitt examensarbete att fa en djupare kunskap om barnreumatism och Juvenil
idiopatisk artrit samt hur varden har forandrats. Syftet med mitt examensarbete ar ocksa att
fa djupare kunskap om i vilken grad barnsjukdomen annu paverkar deras vardag som
vuxna, nar det blir aktuellt att studera, arbeta och bilda familj. Till examensarbetet har

anvants tidigare forskningar om unga och vuxna med artrit sjukdom.
Metoddiskussion

Vid insamlingen av material till bakgrunden har anvants databaser och traditionella bocker.
I bakgrunden beskrivs sjukdomen JIA, de vanligaste symtomen, undersékningar och
behandlingar. Materialet till bakgrunden har valts for att fa stod till syftet och

fragestallningarna. Malet med bakgrunden &r att 6ka kunskapen om JIA.
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Till resultatdelen anvéndes tolv tidigare forskningar som och tolkades. Forskningarna &r
hamtade fran databaser via Tritonias webbportal och vad som med sn6bollsmetoden
rekommenderades via dem. Jag kunde kanske ha sokt i flera databaser och anvant flera
sOkord. Det finns mycket forskning om JIA samt hur det ar att leva med en kronisk artrit.
Jag tycker att jag hittade bra och relevanta forskningar till min studie. Till analysen valdes
kvalitativ analys med latent metod och det var ett bra val eftersom materialet som hittades

och analyserades var stort och med den latenta metoden blev det en bra 6verblick.

Var man soker kallor &r relevant eftersom man idag kan hitta stod for alla mojliga idéer via
internet. Alla forskningar och artiklar skall vara evidensbaserad och granskade peer
review, Etiken i forskningen ar viktig sa att man tar med alla forskningar dven om det inte
stoder den teori eller det resultat som man énskar. Tva forskningar kan dessutom ga lite

emot varandra och d& maste man ta med bada.
Resultatdiskussion

Valet att skriva om JIA kom nar mitt syskonbarn som tolvaring insjuknade i JIA. Jag har
funderat mycket pa mitt syskonbarn och hur hennes framtid blir. Kommer hon att bli
invalidiserad och kanna standig véark? Hur blir det for henne som vuxen? Jag tycker att jag
fatt svar pa syftet med min studie och pa mina fragor och det har kommit fram bade
positiva och negativa uppgifter. Men till storsta delen har det varit positivt. Jag har lart mig
att JIA &r en sjukdom som dr individuell och utvecklas olika hos alla. Unga och vuxna med

JIA kan studera, arbeta och bilda familj.

Under arbetets gang har det framkommit vilken viktig roll sjuksko6taren har i varden av
kroniskt sjuka barn. Sjukskotaren skall planera varden for att minimera vardlidandet for
barnet samt inkludera hela familjen i varden. Jag har dven fatt lara mig vikten av tidigt

insatt vard vid inflammatoriska sjukdomar samt hur bra varden i dag har utvecklats.

Skulle jag forska mera inom detta omrade skulle det bli hur sjukskotaren skulle vara till
storre hjalp och stod for barnen. Speciellt i dvergangen fran barn till ungdom och sedan
fran ungdom till vuxen, vilka ar viktiga ar som alla barn och unga oberoende av
halsa/ohélsa kan uppleva som svara. Men dven vara ett stod nar brytningen fran foraldrarna

skall ske och viktiga fragor om identitet och framtid kommer.
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